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Útdráttur 

Í ritgerð þessari ákvað ég að gera athugun á rétti fólks með þroskahömlun til 

auðskilinna upplýsinga. Við úrvinnslu athugunarinnar studdist ég við aðferðir 

frelsandi fötlunarrannsókna, þar sem lögð er áhersla á að gera ekki ritgerð einungis 

um fatlað fólk heldur einnig fyrir fatlað fólk. Ég vildi kanna stöðu mála í 

upplýsingamiðlun til fólks með þroskahömlun. Með von um að niðurstöður 

ritgerðarinnar gætu vakið stjórnvöld til umhugsunar um mikilvægi auðskilinna 

upplýsinga, til að ýta undir aukna þátttöku fólks með þroskahömlun í samfélaginu. Ég 

ákvað í nálgun minni á viðfangsefninu að skoða hver stefna stjórnvalda væri um 

aðgengi að upplýsingum, ásamt því að greina frá óskum og ráðum notendanna sjálfra. 

Í athugun minni fékk ég til liðs við mig hóp ungs fólks með þroskahömlun til þess að 

upplýsa mig um hvernig þeim þótti að upplýsingamiðlun ætti að vera. Í athuguninni á 

raunverulegum rétti fólks með þroskahömlun til upplýsingagjafar kom í ljós að í bæði 

stefnumótunum og alþjóðlegum sáttmálum, sem Ísland hefur skrifað undir, er 

rétturinn skýr. Þar kemur fram að réttur til auðskilinna upplýsinga skuli tryggður. Við 

athugun mína á óskum notendanna kom í ljós einróma vilji um bætt aðgengi að 

upplýsingum. Óskirnar náðu ekki einungis yfir réttindamál heldur einnig upplýsingar 

sem viðkoma daglegu lífi. Má áætla út frá niðurstöðum ritgerðarinnar að þó svo 

fjallað sé um aðgengi að upplýsingum í stefnumótunum og alþjóðlegum sáttmálum er 

því ekki fylgt eftir. Mikilvægi auðskilinna upplýsinga virðist vera aftarlega í hugum 

fólks þegar hugað er að upplýsingamiðlun.  
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Formáli 

 

Ritgerð þessi er lokaritgerð til B.A. prófs við Kennaraháskóla Íslands vorið 2007.  

Tildrög ritgerðarinnar má rekja til vinnu minnar í vettvangsnámi á vorönn 2007 hjá 

Landssamtökunum Þroskahjálp. Þar vann ég að gerð auðskilins efnis. Má þar nefna 

Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992, stefnuskrá samtakanna og myndskreyttan og 

auðskilinn bækling um stefnumótun félagsmálaráðuneytisins, Mótum framtíð. Hægt er 

að nálgast það efni á heimasíðu Þroskahjálpar. Framkvæmdastjóri samtakanna, 

Friðrik Sigurðsson, veitti mér þar góða og lærdómsríka leiðsögn sem ég þakka honum 

kærlega fyrir. Ég vil einnig þakka systur minni Lis Ruth Kjartansdóttur fyrir 

ómetanlega aðstoð við skipulag og síðast en ekki síst unnusta mínum Árna Viggó 

Sigurjónssyni fyrir yfirlesturinn og stuðning í gegnum námið.   
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Inngangur  

Að vera upplýstur um réttindi sín og það sem lífið hefur upp á að bjóða er forsenda 

þess að geta tekið sjálfstæðar ákvarðanir. Að taka sjálfstæðar ákvarðanir er einmitt 

forsenda sjálfstæðis. Samkvæmt íslenskri orðabók er merking orðsins sjálfstæði „að 

vera óháður öðrum“ (Árni Böðvarsson, 1996). Til að fólk með þroskahömlun geti 

verið óháð öðrum þarf að fjarlægja hindranir úr samfélaginu. Upplýsingar í 

samfélaginu geta oft verið torlesnar og því talist sem hindrun í upplýsingaleit. 

Einkunnarorð Átaks, félags fólks með þroskahömlun, eru „ekkert um okkur án 

okkar“, sem rekja má til Evrópuárs fatlaðra 2003. Á heimsíðu félagsins er einnig að 

finna þau málefni sem félagið berst fyrir. Eitt helsta baráttuefni þeirra er að fólk með 

þroskahömlun takið meiri þátt í réttindabaráttu sinni  og tali fyrir sig sjálft (Átak, 

e.d.).  

Með einkunnarorð Átaks og þeirra baráttumál í huga lagði ég af stað í þá athugun sem 

þessi ritgerð inniheldur. Því miður virðist fólk með þroskahömlun oft gleymast þegar 

kemur að upplýsingagjöf. Í nútímasamfélagi eru upplýsingar í formi skrifaðs máls oft 

flóknar og torlesnar. Mörgum getur því reynst erfitt að skilja innihaldið. Fólk með 

þroskahömlun hefur jafn mikla þörf og aðrir fyrir að fá upplýsingar um réttindi sín og 

það sem samfélagið hefur upp á að bjóða. Kenningar félagslegs sjónarhorns byggja á 

því að vegna félagslegra aðstæðna á fólk með skerta færni oft ekki kost á að taka 

fullan þátt í samfélaginu til jafns við aðra. Það eru félagslegir og umhverfislegir þættir 

sem takmarka jafnræði, t.d. aðgengi að upplýsingum. Með því að gera úrbætur á 

þessum hindrunum í samfélaginu má draga úr aðgreiningu og félagslegri einangrun 

fatlaðs fólks (Rannveig Traustadóttir, 2003b). En hvað eru aðgengilegar upplýsingar? 

Aðgengilegar upplýsingar eru ekki einungis upplýsingar sem auðvelt er að nálgast 

heldur verða þær einnig að vera skýrar og einfaldar, t.d. í formi auðlesins efnis. Taka 

skal fram að upplýsingar í formi auðlesins efnis nýtist ekki einungis fólki með 

þroskahömlun heldur einnig öðrum þjóðfélagshópum, t.d. útlendingum búsettum á 

Íslandi og þeim sem eru seinlæsir.  

Samkvæmt Lögum um málefni fatlaðra nr. 59/1992  er lögð áhersla á að fatlaðir lifi 

sem eðlilegustu lífi. Í 8. grein þeirra laga er einnig talað um að fötluðum skuli veitt 
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þjónusta sem miðar að því að gera þeim kleift að lifa og starfa í samfélagi á við aðra. 

Til þess að markmið þessara laga náist verður að líta til margra þátta, m.a. hvernig 

staðið er að upplýsingagjöf. Ætla má að ef fólk þekkir réttindi sín, og það sem 

samfélagið býður upp á, styrki það sjálfstæði þess sem samfélagsþegnar.  

Ritgerð þessi fjallar um rétt fólks með þroskahömlun til upplýsingagjafar, hvernig er 

komið til móts við þennan rétt og hvernig auðskilinn texti getur nýst til 

upplýsingagjafar. Til þess að kanna það gerði ég úttekt á því hvort gert sé ráð fyrir 

fólki með þroskahömlun í stefnu stjórnvalda um upplýsingasamfélagið á Íslandi. Þá 

skoðaði ég skýrsluna Aðgengi allra að vefnum (2006) eftir Arnar Pálsson og Sigurð 

Davíðsson. Í þeirri skýrslu er fjallað um stefnu ríkisstjórnarinnar um 

upplýsingasamfélagið, Auðlindir í allra þágu (2004). Markmið þeirrar stefnu er 

einmitt að tryggja að opinberir aðilar og fyrirtæki taki mið af ólíkum þörfum ólíkra 

hópa í rafrænni upplýsingaþjónustu. Það sem ég legg upp með í þessari ritgerð er að 

kanna hvort gert sé ráð fyrir því að koma upplýsingum á framfæri, þannig að fólk með 

þroskahömlun hafi forsendur til að skilja þær. Út frá því beini ég sérstaklega sjónum 

mínum að mikilvægi upplýsinga á auðskildu máli. Einnig segi ég frá athugun minni 

sem varpar ljósi á skoðanir ungs fólks með þroskahömlun um upplýsingar í 

samfélaginu.  

Rannsóknarspurningar 

Þær rannsóknarspurningar sem ég lagði upp með voru til þess að auka skilning minn 

á; 1) þeirri hugmyndafræðilegu sýn sem ríkjandi er innan fötlunarfræða, 2) því sem er 

að finna um aðgengi að upplýsingum innan lagasetninga og alþjóðlegra sáttmála, 3) 

þeim megináherslum stjórnavalda er varða upplýsingasamfélagið og upplýsingagjöf 

til samfélagsþegna og 4) síðast en ekki síst að fá sjónarhorn ungs fólks með 

þroskahömlun um upplýsingagjöf. Rannsóknarspurningarnar eru: 

1. Hverjar eru helstu áherslur innan fötlunarfræða í dag? 

2. Hvað hefur auðlesið efni að gera með sjálfstæði í lífi fólks með 

þroskahömlun?  
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3. Hvaða áherslur um  upplýsingagjöf eru að finna í lögum og alþjóðlegum 

mannréttindasáttmálum?  

4. Hver er stefna stjórnvalda á Íslandi um aðgengi að upplýsingum og hvernig 

er hún að nýtast fólki með þroskahömlun?  

5. Hvaða upplýsingar um réttindi telur fólk með þroskahömlun að brýnt sé að 

miðla og hvernig finnst því að ætti að miðla þeim?  

Til þess að svara þessum spurningum mun ég rýna í ritaðar heimildir, m.a. Nýjan 

sáttmála Sameinuðu þjóðanna um réttindi og virðingu gagnvart fötluðu fólki 

(Convention  on the Rights of Persons with Disabilities 2006), stefnumótun 

félagsmálaráðuneytisins Mótum framtíð (2007), stefnu stjórnvalda um 

upplýsingasamfélagið Auðlyndir í allra þágu (2004), heimasíðu kanadískra samtaka 

Litersacy for Independent Living (LIL) o.fl. Ritgerðin felur einnig í sér athugun, þar 

sem ég kanna hvernig stjórnvöld hafa staðið að upplýsingagjöf til fólks með 

þroskahömlun um réttindi þess. Þá mun ég sérstaklega kanna hvort stjórnvöld hafa 

einsett sér að veita upplýsingarnar þannig að fólk með þroskahömlun hafi forsendur til 

að skilja þær. Einnig kannaði ég viðhorf ungs fólks um upplýsingagjöf og hvað þeim 

finnst brýnt að vera upplýst um. Ritgerðinni er skipt í fjóra kafla, hér verður greint frá 

innihaldi hvers kafla fyrir sig.  

Fyrsti kafli inniheldur þá hugmyndafræðilegu sýn innan fötlunarfræða sem beinist að 

norræna tengslalíkaninu og hugtökunum valdefling (empowerment) og 

sjálfsákvörðunarrétti (self-determination). Þá greini ég frá því hvernig valdefling og 

sjálfsákvörðunarréttur í þjónustu við fólk með þroskahömlun getur haft áhrif á 

sjálfstæði þess í lífinu. Ásamt því hvernig ýta má undir valdeflingu og 

sjálfsákvörðunarrétt fólks með þroskahömlun, með því að hafa upplýsingar 

aðgengilegar og auðskildar. Í kaflanum verður einnig fjallað um hvað finna má um 

aðgengi að upplýsingum í Grunnreglum Sameinuðu þjóðanna og Nýjum sáttmála SÞ 

um réttindi og virðingu gagnvart fötluðu fólki (2006).  

Annar kafli fjallar um hvað felst í auðlesnu efni og hvað það hefur að gera með 

sjálfstæði í lífi fólks með þroskahömlun. Þar verður litið til helstu áherslna sem 
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baráttusamtök í málefnum fólks með fötlun hafa sett sér í þessum efnum og vitnað þar 

í framlag kanadísku samtakanna Candian Association and Independent Living 

Centres (CACILC) til þessara málefna. Þau reka vefsíðu sem nefnist Literacy for 

Independent Living (LIL) eða læsi til sjálfstæðs lífs. Eitt aðal baráttumál þeirra er að 

vekja stjórnvöld til umhugsunar um að taka tillit til þeirra sem hafa lítinn lesskilning.  

Þriðji kafli fjallar um stefnu stjórnvalda á Íslandi í upplýsingagjöf til fólks með 

þroskahömlun. Þar greini ég fyrst og fremst frá stefnu stjórnavalda um 

upplýsingasamfélagið og stefnu þeirra í að koma til móts við ólíkar þarfir fólks í 

upplýsingagjöf almennt. Þar lít ég til útgefins efnis á borð við stefnu ríkisstjórnarinnar 

um upplýsingasamfélagið Auðlindir í allra þágu og skýrslu um Aðgengi allra að 

vefnum. Einnig mun ég skoða sérstaklega stefnu félagsmálaráðuneytisins Mótum 

framtíð, með tilliti til upplýsingargjafar til fólks með þroskahömlun.  

Fjórði kafli inniheldur rannsóknarþátt ritgerðarinnar. Þar verður greint frá þeirri 

þátttökuathugun sem ég gerði. Þátttökuathugunin endurspeglar sjónarhorn ungs fólks 

með þroskahömlun um hvernig það myndi vilja sjá upplýsingagjöfina. Þær 

niðurstöður sem fram komu í þátttökuathuguninni verða bornar saman við ríkjandi 

hugmyndafræði innan fötlunarfræða. Taka skal fram að athugun mín endurspeglar 

ekki skoðanir alls fólks með þroskahömlun heldur einungis þessa hóps sem um ræðir.   

Markmið ritgerðarinnar 

Margir fötlunarfræðingar leggja áherslu á að rannsóknir þeirra séu ekki einungis um 

fatlað fólk heldur einnig fyrir fatlað fólk (Rannveig Traustadóttir, 2003a). Hef ég 

kosið að nota þessa nálgun í ritgerð minni. Slíkar rannsóknir eru hugsaðar til að bæta 

líf fatlaðs fólks, hvort sem það er í gegnum einstaklingsbundna styrkingu eða 

félagslegar breytingar. Til að ná því fram er lögð áhersla á að nota rannsóknaraðferðir 

sem leiða til aðgerða eða félagslegra breytinga samfélagsins sem stuðla að bættum 

lífskjörum fatlaðs fólks. Breskir fötlunarfræðingar hafa nefnt þessa nálgun frelsandi 

fötlunarrannsóknir. Með þessari nálgun er lögð áhersla á að virkja fatlað fólk til 

þátttöku í rannsóknunum, ekki aðeins sem þátttakendur heldur einnig sem ráðgjafar 

o.fl. Til að ná fram jákvæðum breytingum sem frelsandi fötlunarrannsóknir boða þarf 

rannsakandinn að vera meðvitaður um mikilvægi þess að hvetja og styðja félagslega 
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og pólitíska baráttu sem stuðlar að umbótum í málefnum fatlaðra (Rannveig 

Traustadóttir, 2003a). Markmið ritgerðar minnar eru hugsuð í þessum anda. Í fyrsta 

lagi vil ég vekja fólk til umhugsunar um mikilvægi upplýsinga á auðskildu máli svo 

það sé á valdi sem flestra að skilja þær. Í öðru lagi vil ég vekja athygli á að með því er 

hægt ýta undir aukna þátttöku fólks með þroskahömlun í samfélaginu. Í þriðja lagi vil 

ég greina frá óskum og ráðum notendanna sjálfra. Þar sem fram koma þeirra tillögur 

um hvernig best gæti verið að miðla upplýsingum og hvaða upplýsingar þeir vilja fá.  
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1. kafli – Hugmyndafræði og mannréttindi 

Í þessum kafla verður fjallað um hina norrænu tengslanálgun sem m.a. 

fötlunarfræðingsins Jan Tøssebro hefur skilgreint. Einnig verður greint frá 

hugtökunum valdefling og sjálfsákvörðunarrétti sem eru áberandi innan fötlunarfræða 

og umræðu um réttindi fatlaðs fólks. Einnig verður greint frá því sem finna má um 

aðgengi að upplýsingum í Grunnreglum SÞ um jafna þátttöku fatlaðra (Standard 

Rules on the Equilization of Opportunities for Persons with Disabilities 1993) og 

Nýjum sáttmála SÞ um réttindi og virðingu gagnvart fötluðu fólki (Convention on the 

Rights of Persons with Disabilities 2006). 

Norræna tengslalíkanið, valdefling og sjálfsákvörðunarréttur.  

Fötlunarfræði er ung fræðigrein sem er sífellt í mótun. Aukin þátttaka fólks með 

fötlun má rekja til hugmyndafræðilegrar sýnar innan fötlunarfræða í dag. Áhrif 

hugmyndafræðilegrar umræðu geta verið víðtæk. Umræðan hefur áhrif á opinbera 

þjónustu og úrræði, aukið sjálfstæði fólks með fötlun, aukna sjálfsímynd þess og 

breytta hugtakanotkun almennings (Rannveig Traustadóttir, 2003a). 

Norski fötlunarfræðingurinn Jan Tøssebro hefur í sínum kenningum lagt áherslu á 

tengsl hins fatlaða og umhverfis hans. Hann hefur lýst því yfir að mikilvægt sé að 

greina sameiginlegar hugmyndir Norðurlandanna og þá nálgun nefnir hann Norræna 

tengslalíkanið. Hann segir að fötlun sé misgengi milli einstaklings og samfélags. Það 

tvennt fellur ekki vel saman vegna þess að fatlað fólk er ekki talið venjulegt 

samkvæmt stöðluðum hugmyndum. Samfélagið gerir ekki ráð fyrir slíkum 

einstaklingum eða mannlegum margbreytileika. Fatlaður einstaklingur býr ekki yfir 

þeirri færni sem skilgreind er eðlileg. Fötlunin verður því afstæð vegna þess að hún 

verður háð umhverfinu. Fötlun getur einnig verið bundin aðstæðum. Manneskja með 

þroskahömlun er t.d ekki endilega fötluð ef komið er til móts við vitsmunalega 

skerðingu hennar. Það ræðst þannig af aðstæðum hverju sinni hvort ákveðin skerðing 

leiði til fötlunar eða ekki. Tøssebro vill meina að fötlun sé afstæð og hluti af ferli. 

Hann nefnir því til stuðnings að ákvarðanir um hvenær einstaklingsbundin líffræðileg 

einkenni eru skilgreind sem fötlun eru nokkuð tilviljunarkenndar. Hugmyndin um 
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fötlun einstaklingsins getur verið breytileg eftir því í hvaða samhengi hún er. Til 

dæmis þegar fjallað er um fötlun í pólitísku samhengi birtist skilningurinn út frá 

tengslalíkaninu. Þegar fjallað er um fötlun með tilliti til réttinda, bóta og þjónustu 

birtist skilningurinn út frá læknisfræðilegu sjónarhorni, þ.e. fyrst og fremst er litið á 

skerðinguna en ekki hindranir í samfélaginu. Út frá þessu má ætla að fötlun sé 

félagslega  „sköpuð“ og að hún sá hluti félagslega ákvarðaða veruleika hverju sinni 

(Rannveig Traustadóttir, 2003b, 2006). 

Hugtök á borð við valdeflingu (Empowerment) og sjálfsákvörðun (Self-Advocasy) 

eru áberandi í umræðunni og má segja að þau séu meginhugtök innan réttindabaráttu 

fatlaðs fólks í dag (Ramcharan, P., Roberts, G., Grant, G. og Borland, J., 1997). Þegar 

um er að ræða hugtök á borð við valdeflingu (empowerment)  er sameiginlegur 

skilningur grundvallaratriði. Það er samstaða innan fötlunarfræða um að það sem 

skerðir valdeflingu fatlaðs fólks séu stofnanamiðaðar þjónustur, fyrirframgefnar 

ályktanir starfsfólks um vanhæfni einstaklingsins o.fl. Hugtakið valdefling snýst ávallt 

um að einstaklingurinn öðlist meira vald á eigin lífi. Það tengist fyrst og fremst 

lífsgæðum einstaklingsins, mannréttindum hans og að væntingar hans séu uppfylltar. 

Valdefling snýst um að ná jöfnuði þrátt fyrir skerðingu eða erfiðar aðstæður (Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2006a). Valdefling snýst einnig um að einstaklingurinn njóti 

lífsgæða, borgaralegra réttinda, mannréttinda og að grundvallarbreytingar verði á 

viðhorfum í uppbyggingu stoðþjónustu. Það felur í sér að einstaklingurinn hafi vald til 

að koma löngunum sínum á framfæri og taka ákvarðanir um eigið líf óháð því hvað 

hentar þjónustustofnunum. Valdefling stuðlar einnig að sjálfstæði einstaklingsins í 

félagslegum samskiptum. Með valdeflingu í þjónustu við fólk með þroskahömlun eru 

meiri líkur á að það þrói með sér jákvæða sjálfsmynd. Með henni eru meiri líkur á að 

fólk upplifi sig sem þátttakendur í samfélaginu. Góð sjálfsmynd byggist á 

upplifuninni að vera fyrst og fremst manneskja en ekki fatlaður einstaklingur. Sú 

valdefling sem á að birtast í þjónustu við fólk á að leiða til þess að hver og einn hafi 

eins mikla stjórn á eigin lífi og mögulegt er. Með valdeflingu öðlast það styrk til að 

velja og vald til að taka ákvarðanir um ýmis atriði í lífinu. Fagmenn í þjónustu við 

fólk með þroskahömlun eiga að byggja á og bera virðingu fyrir styrkleika og reynslu 

þess, í stað þess að einblína á veikleika. Þess vegna er samvinna á jafnréttisgrundvelli 

milli fagmannsins og einstaklingsins mjög mikilvæg. Sú samvinna er grundvallaratriði 
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þess að færa valdið til einstaklingsins (Ramcharan, P., Roberts, G., Grant, G. og 

Borland, J., 1997). 

Hugtakið valdefling felur í sér sjálfsákvörðunarrétt (self-determination), að 

einstaklingurinn hafi stjórn á eigin lífi og rétt til að skilgreina sjálfan sig í stað þess að 

falla undir skilgreiningu ráðandi hópa. Sjálfsákvörðunarréttur er margslungið hugtak 

og tekur innihald þess á mörgum þáttum (Ramcharan, P., Roberts, G., Grant, G. og 

Borland, J., 1997). Sjálfsákvörðunarréttur (Self-determination) einstaklingsins felst í 

því að hann tali fyrir sjálfan sig og taki ákvarðanir um hvað honum er fyrir bestu. 

Einstaklingurinn hefur rétt á að finna leiðir til að framkvæma og í gegnum það ferli 

öðlast hann sjálfstraust og sjálfsvirðingu. Þannig fær hann tækifæri til að berjast fyrir 

eigin hagsmunum og verður þar af leiðandi meðvitaður um réttindi sín. Markmið 

sjálfsákvörðunarréttar einstaklingsins er að sigrast á viðhorfum og staðalímyndum í 

samfélaginu, ásamt því að byggja upp sjálfsmynd einstaklingsins (Ramcharan, P., 

Roberts, G., Grant, G. og Borland, J., 1997). 

Norræna tengslalíkanið bendir á þá staðreynd að fötlun getur verið aðstæðubundin. Ef  

hindranir í samfélaginu eru fjarlægðar og komið er til móts við einstaklingsbundnar 

þarfir má draga úr þeirri skerðingu sem felst í fötlun. Kenningar norræna 

tengslalíkansins byggjast á gagnvirkni á milli einstaklingsins og umhverfisins. 

Fatlaður einstaklingur þarf að fá hæfingu við hæfi en umhverfið verður einnig að 

fjarlægja hindranir sem hefta sjálfstæði hans. Hugtökin valdefling og sjálfsákvörðun 

fela í sér aukið sjálfstæði einstaklingsins. Að vera upplýstur um réttindi sín og það 

sem lífið hefur upp á að bjóða er því grundvöllur fyrir því að taka sjálfstæðar 

ákvarðanir og verða þannig sjálfstæður einstaklingur.  

Alþjóðlegir sáttmálar 

Í bókinni Réttarstaða fatlaðra kemur fram að sjaldgæft sé að finna í alþjóðarétti 

ákvæði sem taka á rétti fatlaðs fólks til aðgengis, hvort sem það er að byggingum eða 

upplýsingum. Þó má finna ákvæði innan Grunnreglna SÞ um rétt til auðskilinna 

upplýsinga. Réttur til aðgengilegra upplýsinga felst í því að fatlað fólk eigi auðvelt 

með að nálgast upplýsingarnar ásamt því að þær séu skýrar og einfaldar, t.d. á 

auðskildu máli. Þessi réttur á að gera fólki með þroskahömlun kleyft að taka þátt í 
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samfélaginu til jafns á við aðra og þeirra lífsgæða sem hinn almenni samfélagsþegn 

nýtur (Brynhildur G. Flóvenz, 2004). Til þess að átta sig betur á hvaða hlutverki 

Grunnreglur SÞ gegna er vert að huga að því hver skuldbinding íslenskra stjórnvalda 

er gagnvart þeim. Ísland er aðili að mörgum alþjóðasamþykktum um mannréttindi, má 

þar nefna Grunnreglur SÞ. Í íslenskri réttarframkvæmd gegna alþjóðasamningar 

veigamiklu hlutverki við skýringu og fyllingu mannréttindaákvæða stjórnarskrárinnar 

(Björg Thorarensen, 2003). Grunnreglur SÞ leggja hins vegar ekki lagalegar skyldur á 

herðar ríkisstjórn aðildarríkja þeirra en þær skuldbinda engu síður ríkin bæði 

siðferðislega og pólitískt (Alþingi, 2002-2003). Það er t.d. ekki hægt að höfða mál 

gagnvart brotum á ákvæðum Grunnreglnanna heldur verður að vísa í íslenska löggjöf. 

Þó er hægt að vísa í Grunnreglurnar til að renna styrkari stoðum undir málsóknir.   

Í Grunnreglum SÞ um jafna þátttöku fatlaðra (1993) fjallar 5. regla um aðgengi fólks 

með fötlun. Þar kemur fram að ríki sem skrifa undir reglurnar skulu tryggja fötluðu 

fólki jöfn tækifæri á öllum sviðum samfélagsins, þar með aðgengi að upplýsingum. 

Það á að hafa fullt aðgengi að þeim upplýsingum er varða greiningu, réttindi og þá 

þjónustu sem í boði er. Slíkar upplýsingar skulu vera kynntar fólki með þroskahömlun 

á auðskiljanlegan máta. Einnig skulu ríkin hvetja fjölmiðla, einkum sjónvarp, útvarp 

og dagblöð, til að framsetja efni sitt þannig að það sé aðgengilegt (United Nations 

Enable, 1993). 

Nýr sáttmáli SÞ um réttindi gagnvart fötluðu fólki 2006 

Þann 30. mars 2007 voru merk tímamót á Íslandi. Þá undirrituðu íslensk stjórnvöld 

Nýjan sáttmála SÞ um réttindi gagnvart fötluðu fólki (Convention on the Rights of 

Persons with Disabilities 2006). Þar er að finna helstu upplýsingar um réttindi fólks 

með fötlun. Þessi alþjóðlegi sáttmáli á að auka rétt og frelsi fólks með fötlun um allan 

heim. Tilgangur sáttmálans er að efla, vernda og  tryggja fötluðu fólki jöfn 

mannréttindi og þátttöku í samfélaginu, grundvallarfrelsi þess til að taka sjálfstæðar 

ákvarðanir, ásamt því að stuðla að aukinni viðurkenningu og virðingu. Í sáttmálanum 

kemur fram að mismunandi atgervi sé hluti margbreytileika mannkynsins og leggur 

hann áherslu á jöfn tækifæri, jafnrétti kynjanna, viðunandi aðgengi o.fl. (United 

Nations Enable, 2006).  
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9. grein sáttmálans fjallar um skyldur ríkis til að fjarlægja hindranir og tálma sem 

skerða aðgengi fatlaðs fólks í samfélaginu. Þar kemur fram að aðildarríki skuli 

fjarlægja hindranir í samfélaginu. Þar kemur einnig skýrt fram að upplýsingar, 

boðskipti og önnur þjónusta á að vera aðgengileg og taka skuli mið af þörfum hvers 

og eins. Opinberar þjónustustofnanir, upplýsingar og internetið skal einnig vera 

fötluðu fólki aðgengileg. Til þess að uppfylla þessi skilyrði er greint frá ýmsu sem 

ríkin skulu gera ráðstafanir fyrir, m.a. að útbúa og birta viðmiðunarreglur um hvernig 

aðgengi skal háttað. Tekið er sérstaklega fram að þeim skuli fylgt eftir. Aðildarríkin 

eiga að gera ráðstafanir þess efnis að einkaaðilar bjóði upp á aðgengilega þjónustu á 

öllum sviðum. Taka skal fram að tilgreint er sérstaklega að fólk með þroskahömlun 

fái viðeigandi aðstoð sem tryggir þeim aðgengi að upplýsingum, nýjustu fréttum og 

interneti. Í greininni kemur fram að í opinberum byggingum og annarri aðstöðu fyrir 

almenning skuli vera tákn, blindraletur og auðskildar leiðbeiningar (United Nations 

Enable, 2006).  

Í 21. grein sáttmálans segir að fatlað fólk hafi tjáningarfrelsi til jafns við aðra. Þar á 

meðal hefur það rétt til að leita , taka við og miðla upplýsingum og hugmyndum til 

annarra á sínum forsendum. Hvort sem það er í gegnum táknmál, blindraletur, 

myndrænt eða aðrar tjáskiptaleiðir sem það velur sér að nota. Í Sáttmálanum er einnig 

að finna greinar sem kveða á um að tryggja skuli fötluðum borgaraleg réttindi, aðgang 

að dómskerfi, fullnægjandi lífsgæðum, félagslega vernd og rétt til tómstunda, íþrótta 

og menningarlífs. Upplýsingar, boðskipti og önnur þjónusta á að vera aðgengileg og 

taka skal mið af þörfum hvers og eins. Þá er það í höndum hvers aðildarríkis að 

fjarlægja hindranir í umhverfinu (United Nations Enable, 2006). 

Eins og fram kemur í kafla þessum er réttur til aðgengis að upplýsingum ekki einungis 

stórt atriði í valdeflingu heldur einnig að finna innan Grunnreglna SÞ og Nýja 

sáttmála SÞ sem Ísland hefur samþykkt.  
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2. kafli – Auðlesið efni og sjálfstætt líf 

Í þessum kafla verður greint frá því hvað auðlesið efni er, hvað í því felst og hvað þarf 

að hafa í huga þegar það er unnið. Til þess að útskýra hvað auðlesið efni hefur í raun 

að gera með sjálfstæði í lífi fólks með þroskahömlun, verða kynnt hér til sögunnar 

samtök fólks með þroskahömlun í Kanada. Þessi samtök nefnast Candian Association 

of Independent Living Centres (CACILC). Þeirra aðalbaráttumál er að upplýsingar 

séu veittar þannig að það sé á valdi allra að skilja þær. 

Auðlesið efni 

Við gerð auðlesins efnis skal hafa í huga að þó framsetningin sé einfölduð skal taka 

mið af aldri, reynslu og þekkingu lesendans. Það er ekki til ein skilgreining sem 

útskýrir hvað auðlesið efni er, en við gerð þess eru nokkur viðmið höfð að leiðarljósi. 

Orðin skulu ekki vera of löng, ef orðin eru samsett skal hver orðahluti vera lýsandi. 

Ekki eru nein lengdartakmörk á orðum en leggja skal áherslu á stutt orð. Stutt orð eru 

að jafnaði aðgengilegri og auðveldari í lestri. Við gerð auðlesins efnis skal nota 

algeng og gagnsæ orð sem flestir þekkja. Málsgreinar skulu vera í hóflegri lengd og 

leggja skal áherslu á grundvallarorðaröð, þ.e. frumlag, umsögn og andlag 

(Námsgagnastofnun, 2002). Dæmi um auðlesna setningu er t.d. „Fatlað fólk á rétt á 

upplýsingum.“ Í stað þess að segja „Upplýsingaréttur nær til fatlaðs fólks.“ Ekki er 

heldur æskilegt að hafa setningar of langar. Það er ákjósanlegra að láta tvær 

aðalsetningar standa saman, í stað þess að skjóta aukasetningu inn í aðalsetningu. 

Efnisþráður lesefnisins skal vera ljós og framvinda í réttri tímaröð. Auðlesið efni er 

laust við orðalengingar, útúrdúra, flókið líkingarmál og langdregnar lýsingar sem 

innihalda óhlutbundna hugsun (Námsgagnastofnun, 2002). Í nútíma samfélagi er hið 

skrifaða mál mun flóknara en það var áður fyrr. Það eru gerðar æ meiri kröfur til fólks 

um lestrarkunnáttu. Lestrargeta snýst um fleira en að geta lesið og skrifað. Það að 

kunna að lesa er gjaldmiðill fyrir frelsi, þátttöku í samfélaginu, atvinnu og afþreyingu. 

Lestrargeta hefur áhrif á sjálfstæði, sjálfstæðar ákvarðanir, áhættu og nýtingu tækifæra 

um leið og þau gefast (Downie, A. M., 2006).  
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Kean Leathem (1994) segir að auðskilinn texti sé skýr, einfaldur og læsilegur. Fólk 

sem á í erfiðleikum með að skilja skrifað mál á auðveldara með að skilja innihald 

textans ef hann er skýr og settur fram á einfaldan máta. Textinn á ekki að vera 

leiðinlegur eða barnalegur þó að hann sé einfaldur. Auðskilinn texti er afdráttarlaus og 

inniheldur þær upplýsingar sem skipta máli. Þau orð sem auðskilinn texti inniheldur 

eru almenn og kunnug. Textinn á ekki að innihalda orð sem eru líkleg að útiloka 

einhvern lesanda. Hér að neðan má lesa nokkur atriði sem Leathem telur að gott sé að 

hafa í huga þegar auðskilinn texti er saminn: 

• Forðast skal óþarfa fag- og tæknimál.  

• Textinn skal útskýra skammtstafanir. 

• Setningar skulu vera sem líkastar talmáli (t.d. Ég las dagblaðið í dag. En ekki: 

Dagblaðið var til aflestrar í dag).  

• Sagnorð skulu settar fram á skýran máta, t.d. að vera formlegur í stað þess að 

segja formlegheit.  

• Textinn skal innihalda orð sem allir skilja og þekkja. 

(Leathem, K., 1994) 

Literacy for Independent Living (LIL) 

Literacy for Independent Living (LIL) eða Læsi til sjálfstæðis í lífi er vefsíða sem 

rekin er af Candian Association of Independent Living Centres (CACILC). Eitt 

baráttumál þeirra er að vekja stjórnvöld í Kanada til umhugsunar um að taka tillit til 

þeirra sem hafa lítinn lesskilning. Markmið heimsíðunnar er að fólk með 

þroskahömlun geti sótt upplýsingar og lesefni frá samfélaginu á auðskildu máli 

(Literacy for Independing Living (LIL) – Learning Resources for Adult with 

Disabilities, e.d.a) Á heimasíðunni LIL eru einnig að finna ráðleggingar fyrir þann 

sem semur auðlesið efni, þau atriði sem þarf að hafa í huga eru: 

• Hver manneskja með fötlun er einstök.  

• Líta skal fyrst á það sem manneskjan getur en ekki það sem hún getur ekki. 

• Fólk með þroskahömlun, líkt og aðrir, getur verið með breytilegar þarfir í gegnum 

lærdómsferli sitt. 
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• Það er árangursríkt og virðingarvert að spyrja fólk með þroskahömlun hvað má 

betur fara til að gera lesefni aðgengilegra og auðskilið.  

• Margt fólk með þroskahömlun getur sagt frá á greinargóðan máta hvað það þarf til 

að skilja betur.  

• Fólk með þrosakhömlun getur sýnt sveigjanleika eftir aðstæðum, t.d. við lærdóm 

og í einföldum atriðum. 

(Literacy for Independing Living (LIL) – Learning Resources for Adult with 

Disabilities, e.d.b) 

Auðlesið efni er einkum ætlað seinlæsu fólki, þó er vert að muna að sá hópur sem 

getur nýtt sér auðlesið efni er afar fjölbreyttur (Námsgagnastofnun, 2002). Auðlesið 

efni nýtist einnig öðrum þjóðfélagshópum, s.s. útlendingum sem búsettir eru á Íslandi, 

þeim sem eru óöruggir í lestri, einstaklingum með þroskafrávik og fleirum (Arnar 

Pálsson og Sigurður Davíðsson, 2006). Heimasíða kanadísku samtakanna Candian 

Association of Independent Living Centres (CACILC) er ákaflega fróðleg og þar er 

margt að finna um auðlesið efni. Auk þess má þar sjá frásagnir fólks með 

þroskahömlun um hvað auðlesið efni hefur gert fyrir sjálfstæði þess. Á heimasíðu LIL 

er einnig bent á að á nýju árþúsundi sé ennþá lítill lesskilningur fyrir hendi hjá fólki 

með þroskahömlun. Þrátt fyrir hraða framþróun í tækni, hjálpartækjum og 

kennsluaðferðum virðist fólk með þroskahömlun gleymast þegar kemur að 

lesskilningi. Í flestum tilfellum eru almennar upplýsingar um auðskilinn texta og 

aukna þátttöku fólks með þroskahömlun í upplýsingasamfélaginu ábótavant. Það 

hefur leitt til þess að það er skilið út undan í upplýsingasamfélaginu. (Literacy for 

Independing Living (LIL) – Learning Resources for Adult with Disabilities, 2001).  
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3. kafli – Upplýsingasamfélagið Ísland 

Í kafla þessum verður fjallað um það sem finna má um aðgengi að upplýsingum í 

stefnumótun stjórnvalda á Íslandi. Ýmsar skýrslur og greinagerðir hafa verið gefnar út 

um aðgengi að upplýsingum og verður hér greint frá því helst sem gefið hefur verið 

út. Einnig verður það skoðað sem finna má um aðgengi að upplýsingum í nýútgefinni 

stefnumótun félagsmálaráðuneytisins Mótum framtíð – Þjónusta við fötluð börn og 

fullorðna 2007-2016. 

Stefna stjórnavalda – Upplýsingasamfélagið 

Lög um málefni fatlaðra nr.59/1992 fjalla ekkert um aðgengi að upplýsingum. Þar er 

vissulega kveðið á um að fötluðu fólki skuli tryggð sambærileg lífskjör á við aðra 

þjóðfélagsþegna og gera skuli því kleyft að taka þátt í samfélaginu til jafns á við aðra. 

Ekki er fjallað um aðgengi almennt með beinum hætti í lögunum og ekki eru til neinar 

almennar reglugerðir sem fjalla um aðgengi fatlaðs fólks almennt í samfélaginu 

(Brynhildur G. Flóvenz, 2004). 

Í nútímasamfélagi er nánast allar upplýsingar að finna á veraldarvefnum, hvort sem 

það eru upplýsingar um dægradvöl eða lög og reglugerðir. Í stefnu ríkisstjórnarinnar 

um upplýsingasamfélagið, Auðlindir í allra þágu 2004-2007 er minnst á að 

tölvuvæðing og notkun fjarskiptatækni sé mun algengari en áður fyrr, því þurfi að 

staldra við og meta helstu viðfangsefni þess vettvangs. Við þær athuganir þurfi fyrst 

og fremst að huga að þörfum samfélagsþegna þannig að þeir njóti ávinnings af 

tækninni til að bæta líf sitt og auka hagsæld samfélagsins. Þá er aðal áhersla 

stefnunnar að einstaklingurinn, tækifæri hans og velferð í samfélaginu séu leiðarljós 

hennar. Upplýsingartæknin á að veita einstaklingum tækifæri til að nýta sér þær 

auðlindir sem felast í upplýsingum, þekkingu og nýsköpun. Stefnan er byggð á fjórum 

meginatriðum; 1) nýta tækifærin, 2) vinna að breytingum af ábyrgð, 3) tryggja öryggi 

og 4) auka lífsgæði. Í stefnunni er einnig minnst á að efla þurfi tækifæri einstaklinga 

og fyrirtækja til að miðla og sækja þekkingu, eiga samskipti og stunda viðskipti hvar 

og hvenær sem er. Markmið stefnunnar er að hvetja forystumenn á öllum sviðum 

samfélagsins til þess að axla ábyrgð og vinna saman þannig að upplýsingatæknin 
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nýtist í þágu allra samfélagsþegna og að ólíkir einstaklingar geti nýtt sér hana. 

Framtíðarsýn ríkistjórnarinnar um upplýsingasamfélagið er að stuðla að auknum 

lífsgæðum og auðugra mannlífi með því að nýta möguleika upplýsingatækninnar í 

menntun, menningu, heilbrigðismálum ásamt öðrum sviðum samfélagsins. Því þarf að 

tryggja að opinberir aðilar og fyrirtæki taki mið af ólíkum þörfum ólíkra hópa í 

rafrænni þjónustu. Einnig þarf að auka meðvitund um mikilvægi þess að uppbygging 

vefja og framsetning þeirra sé skýr og einföld. (Forsætisráðuneytið, 2004) 

Í Skýrslunni um aðgengi allra að vefnum eftir Arnar Pálsson og Sigurð Davíðsson 

(2006) kemur fram að um 10 % íbúa í Evrópu eigi við einhverskonar fötlun að stríða. 

Þess er einnig getið að það sem auðveldar aðgengi fatlaðra að veraldarvefnum nýtist 

ekki síður öðrum notendum. Ef þessir hópar hafa ekki tækifæri til að nýta sér tæknina 

er hætta á að þeir verði utanveltu í upplýsingasamfélaginu. Ef ekki er gripið til 

aðgerða er hætta á að gjá myndist á milli ólíkra hópa samfélagsins. Hinn vestræni 

heimur hefur á undanförnum árum gefið aðgengismálum aukinn gaum. Til eru 

viðmiðunarreglur opinberra aðila í Bandaríkjunum og ýmsum Evrópulöndum sem eru 

byggðar á alþjóðlegum reglum um aðgengismál, má þar nefna Section 508 of the 

Rehabilitation Act Amendments of 1998. Á Íslandi hefur ekki verið gerður íslenskur 

gátlisti eða reglur um aðgengismál á veraldarvefnum. Kemur fram í skýrslunni að 

fjöldi þjóða hafi látið þýða viðmiðunarreglur um aðgengi, þar á meðal allar 

Norðurlandaþjóðirnar að Íslandi undanskildu (Arnar Pálsson og Sigurður Davíðsson, 

2006). 

Árið 2005 voru gerðar úttektir á vefjum ríkis og sveitarfélaga. Niðurstöður 

úttektarinnar liggja fyrir í skýrslunni Hvað er spunnið í opinbera vefi? 

Megintilgangurinn með úttektinni var að fá heildstætt yfirlit yfir alla þá rafrænu 

þjónustu sem er í boði hjá ríki og sveitarfélögum. Þá kom fram að aðgengi fyrir 

fatlaða á vefjum ríkis og sveitarfélaga var verulega ábótavant. Í skýrslunni kemur 

einnig fram að stefna stjórnvalda sé að rafræn stjórnsýsla verði eins mikil og hægt er. 

Í rafrænni stjórnsýslu á einnig að felast betri þjónusta, meira gegnsæi, fjárhagsleg 

hagkvæmni og aukið jafnræði og aðgengi (Sjá ehf., 2005). Í skýrslunni Aðgengi allra 

að vefnum benda höfundar á að það sé mikil þörf á að tryggja aðgengi rafrænnar 

þjónustu og að vefir opinberra aðila verði að standast alþjóðleg viðmið. Í kjölfar þess 

leggja þeir til að opinberir aðilar verði hvattir til að marka skýra stefnu í 
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aðgengismálum fyrir árslok 2007 og að þeir uppfylli alþjóðlegar lágmarkskröfur um 

aðgengi fyrir árslok 2008. Skýrsluhöfundar benda jafnframt á margar tillögur um 

umbætur á veraldarvefnum. Þar er minnst á tæknilega þætti sem þyrfti að huga að, 

m.a. að heimasíður séu skýrar og leiðir innan þeirra einfaldar. Einnig er minnst á 

mikilvægi þess að málfar sé skýrt og einfalt ef notendur eiga erfitt með að skilja 

flókinn texta. Tekið er dæmi um að ef notandi noti táknmál heyrnarlausra á hann 

auðveldara með og er fljótari að túlka texta ef hann er hnitmiðaður og skýr (Arnar 

Pálsson og Sigurður Davíðsson, 2006).  

Á heimasíðu félagsmálaráðuneytisins er að finna ýmsar upplýsingar um þjónustu fyrir 

fatlaða. Þar er hægt að fá almennar upplýsingar um þjónustu Svæðisskrifstofu málefna 

fatlaðra, upplýsingar um trúnaðarmenn fatlaðra,  stjórnarnefnd málefna fatlaðra og lög 

og reglugerðir. Taka skal fram að á heimsíðunni er boðið upp á valmöguleika er varða 

tæknileg atriði, s.s. að breyta leturgerð og stærð. Það er hins vegar ekki boðið upp á 

auðskilinn texta. 

Þingsályktunartillaga um aðgengi fyrir alla  

Á löggjafarþingi 2002-2003 var lögð fram þingsáætlunartillaga frá fulltrúum allra 

stjórnmálaflokka um framkvæmdaáætlun um aðgengi fyrir alla. Var 

aðalflutningsmaður þingsályktunartillögunnar Margrét Frímannsdóttir. Vegna 

þingsályktunartillögunnar var ákveðið að skipa starfsópur sem í voru fulltrúar helstu 

ráðuneyta ásamt fulltrúum hagsmunasamtaka fatlaðra. Þessi starfshópur átti að skrifa 

skýrslu og koma með tillögur að bættu aðgengi fyrir alla með hliðsjón af 

Grunnreglum SÞ um þátttöku fatlaðra til jafns við aðra.  

Í þingsályktuninni kemur fram að svo unnt sé að vinna að úrbótum í aðgengismálum 

þurfti að meta stöðuna í samfélaginu, m.a. hvað fellur undir aðgengi í lögum og 

reglugerðum. Áætlað var að vinna framkvæmdaráætlun um hvernig úrbótum skildi 

háttað, ásamt því að skilgreina kostnað, tímamarkanir og ábyrgð. Í þingsályktuninni 

kemur fram að meta þurfi stöðuna í aðgengismálum, með tilliti til laga og reglugerða, 

vinna framkvæmdaráætlun um hvernig má bæta aðgengismál og að lokum setja 

tímamörk og skilgreina kostnað og ábyrgð. Markmiðið var að haustið 2004 lægi 

frammi tillaga um breytingu á lögum um aðgengismál og framkvæmdaáætlun um 
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úrbætur. Kjörorð Grunnreglna SÞ eru „Samfélag fyrir alla“. Á þessum tíma höfðu 

allar Norðurlandaþjóðirnar fyrir utan Ísland unnið að verkefna- og 

framkvæmdaáætlun um aðgengismál þar sem Grunnreglur SÞ voru hafðar að 

leiðarljósi. Auk þess höfðu ríkisstjórnir í Danmörku, Svíþjóð og Noregi lagt fram 

frumvarp um úrbætur í aðgengismálum. Aðgengi fyrir alla krefst þess að samfélagið í 

heild sinni komi til móts við þarfir allra þegna sinna. Í Þingsályktuninni kemur fram 

að í langflestum tilvikum, þegar unnið er að aðgengismálum, er aðeins hugað að ytra 

aðgengi, t.d. aðgengi hreyfihamlaðra. Þar kemur fram að í aðgengi felst víðari 

merking. Þegar huga skal að aðgengi fyrir alla þarf einnig að huga að aðgengi 

sjónskertra, blindra, heyrnaskertra, heyrnarlausra og síðast en ekki síst fólks með 

þroskahömlun (Tillaga til þingsályktunar um framkvæmdaáætlun um aðgengi fyrir 

alla, 2002-2003). 

Stefna félagsmálaráðuneytisins – Mótum framtíð 

Í Stefnu félagsmálaráðuneytisins, Mótum framtíð – Þjónusta við fötluð börn og 

fullorðna 2007-2016, kemur skýrt fram að markmiðið sé að tryggja öllum 

landsmönnum fullt aðgengi að samfélaginu. Það sé liður í því að efla fatlað fólk til 

aukinnar þátttöku í samfélaginu. Hugtakið aðgengi er skilgreint í stefnunni sem vítt 

hugtak sem taki ekki einungis á aðgengi að byggingum heldur einnig að verðugri 

vinnu, búsetuháttum og frístundum. Þar er sagt að aðgengi eigi við alla þá í 

samfélaginu sem þarfnast stuðnings af hálfu samfélagsins til að búa við eðlilega 

lífshætti (Félagsmálaráðuneytið, 2006a). Megináhersla stefnumótunarinnar er að þeir 

sem búa við fötlun eigi líkt og aðrir samfélagsþegnar rétt á stuðningi til sjálfstæðis og 

lífsgæða sem stuðla að því. Fatlað fólk á að njóta virðingar sem fullgildir 

samfélagsþegnar á forsendum eigin getu og styrkleika. Í grundvallarsjónarmiðum 

stefnumótunarinnar kemur fram að áhersla sé lögð á félagslega sjónarmiðið í þjónustu 

við fatlað fólk. Jöfnun hlutskiptis er annað grundvallarsjónarmið stefnumótunarinnar. 

Þá er lögð áhersla að samfélagið bjóði upp á margvíslegan stuðning í því skyni að 

draga úr eða jafna afleiðingar skerðingarinnar. Þriðja grundavallarsjónarmið 

stefnunnar er að málefni fatlaðs fólks varði öll svið samfélagsins. Samábyrgð á 

jafnrétti, jafnræði og aðgengi hvílir á mennta-, atvinnu-, fjár-, samgöngu-, dóms-, 

kirkju-, húsnæðis-, heilbrigðis-, trygginga- og umhverfismálum. Hvað varðar stöðu og 
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áhrif notenda er kveðið skýrt á um að fötluðu fólki skuli gert eins auðvelt fyrir og unnt 

er að fylgja réttindum sínum. Einnig skal öll þjónusta vera í samráði við þann sem 

nýtur hennar. Fatlað fólk á einnig að eiga greiðan aðgang að upplýsingum um það 

sjálft og réttindi þess. Það er tekið sérstaklega fram í stefnumótuninni að ef fatlað fólk 

óski þess skuli það fá aðstoð við að þekkja réttindi sín og skyldur, fylgjast með 

þjóðmálum, láta í ljós skoðanir sínar hvort sem það er á opinberum vettvangi eður ei, 

nýta kosningarétt sinn og taka þátt í lýðræðislegu starfi (Félagsmálaráðuneytið, 

2006c).  

Í stefnumótuninni er hugað að leiðum til þess að framfylgja settum markmiðum. Þar 

er meðal annars minnst á að ýta þurfi undir viðleitni fjölmiðla til þess að birta efni sitt 

þannig að fatlað fólk hafi aðgang að því, svo sem með auðlesnu og upplesnu efni, 

talgervlum og notendavænum vefsíðum fyrir sjónskerta. Einnig sé þörf á því að benda 

fötluðu fólki á hvar það geti fundið fjölmiðlaefni og aðrar upplýsingar. 

Félagsmálaráðuneytið ætlar jafnframt á árinu 2008 að efna til samstarfs við 

sérfræðinga í upplýsingatækni um leiðir til að miðla upplýsingum til þeirra sem þurfa 

stuðning í þeim efnum. Ætlar ráðuneytið einnig að hafa samráð við hagsmunasamtök 

um að efla fatlað fólk í að þekkja réttindi sín og skyldur, fylgjast með og taka þátt í 

umræðum sem snerta þau efni. Í stefnumótuninni er lagt upp með að efni um 

réttindamál liggi fyrir á auðlesnu efni og upplesnu máli, að það sé aðgengilegt fyrir 

blinda og sjónskerta og aðra sem þess þarfnast. Félagsmálaráðuneytið stefnir einnig á 

að hafa forgöngu um, í samráði við hagsmunasamtök og aðra aðila, að efla fatlað fólk 

til umfjöllunar um málefni sín. Er lagt upp með að slíkt sé gert með ráðstefnu- og 

námsskeiðshaldi (Félagsmálaráðuneytið, 2006b). 

Eins og kaflinn gefur til kynna hafa stjórnvöld á Íslandi mótað sér skýra stefnu um 

aðgengi að upplýsingum fyrir fólk með þroskahömlun. Þó svo að stefnan og viljinn sé 

skýr þá er spurning hvernig er unnið að henni í raun. Brynhildur G. Flóvenz vitnar í 

bók sinni, Réttarstaða fatlaðra, í Jeremy Cooper (2000) sem hefur bent á að fatlað 

fólk þurfi oft á tíðum að kljást við einangrun, mismunun og útilokun. Hann bendir auk 

þess á þá staðreynd að þau sérstöku réttindi sem hafa verið skrifuð fyrir fólk með 

fötlun sé oft á tíðum ekki fylgt eftir. Leiðir það til þess að fólk með fötlun þurfi að 

glíma við skert lífsgæði (Brynhildur G. Flóvez, 2004).  
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4. kafli – Sjónarhorn notenda 

Í köflunum hér á undan hef ég fjallað um raunverulegan rétt fólks með þroskahömlun 

til upplýsingagjafar. Eftir að hafa lesið mér til um þennan rétt ákvað ég að athuga 

stöðu mála. Annars vegar óskaði ég eftir upplýsingum hjá starfsmanni 

félagsmálaráðuneytisins og hins vegar hjá hópi ungs fólks með þroskahömlun. Með 

því að leita eftir svörum hjá félagsmálaráðuneytinu vildi ég vita hvað hefði í raun 

verið gert til þess að koma til móts við þennan hóp. Með því að leita eftir svörum hjá 

unga fólkinu vildi ég varpa ljósi á skoðanir þess um hvaða upplýsingar það vildi fá og 

hvernig ætti að miðla þeim. Ég sem rannsakandi leitaði eftir sjónarhornum tveggja 

póla. Því miður fékk ég einungis svar frá unga fólkinu. Taka skal fram að athugun 

mín endurspeglar ekki skoðanir alls fólks með þroskahömlun heldur einungis þessa 

hóps sem um ræðir.   

Rannsóknarsnið 

Þegar ég lagði af stað í athugun mína, sem þessi kafli inniheldur, ákvað ég að styðjast 

við aðferðir frelsandi fötlunarrannsókna. Þær eru ekki einungis um fatlað fólk heldur 

einnig fyrir fatlað fólk. Aðferðir þessarar nálgunar er m.a. að virkja fatlað fólk til 

þátttöku í rannsóknum, ekki aðeins sem þátttakendur heldur einnig sem ráðgjafar. 

Markmið frelsandi fötlunarrannsókna er að boða til jákvæðra breytinga. Til þess að 

það takist þarf sá sem rannsakar að huga að mikilvægi þess að hvetja og styðja 

félagslega og pólitíska baráttu, sem stuðlar að umbótum í málefnum fatlaðra 

(Rannveig Traustadóttir, 2003a). Ég kaus að nota þessa nálgun í ritgerð minni og fékk 

þess vegna til liðs við mig eins konar ráðgjafahóp ungs fólks með þroskahömlun til að 

segja mér hvað því fannst um efnið. Þegar ég hafði nokkurn vegin lokið við ritgerðina 

tók ég saman helstu atriðin sem í henni koma og setti yfir á auðskilið mál.  Segja má 

að auðskildi kaflinn sé frelsandi þáttur ritgerðarinnar, því geta þeir sem málið varðar  

kynnt sér efni ritgerðarinnar. Ég hitti einnig stjórn Átaks, félags fólks með 

þroskahömlun, og kynnti fyrir þeim niðurstöður mínar og þeirra rétt á auðskildum 

upplýsingum. Því má segja að nálgun mín í ritgerð þessari hafi verið í anda frelsandi 

fötlunarrannsókna. Þátttaka fólks með þroskahömlun í rannsóknum hefur færst í 

aukana á síðustu árum. Í dag er mun meiri áhersla lögð á raddir þjónustunotenda 
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sjálfra. Í stað þess að leita upplýsinga hjá fagfólki eða aðstandendum er frekar leitað 

til fólksins sjálfs. Á undanförnum árum hefur færst í aukana það viðhorf að fólk með 

þroskahömlun séu áreiðanlegir heimildamenn, með skoðanir og rétt til þess að miðla 

þeim. Þegar um slíkt er að ræða ber rannsakandinn ábyrgð á því að sýna næmni og 

vera vakandi fyrir ábyrgð sinni. Upplýst samþykki er grundvöllur í siðferði 

rannsókna. Þá verður að upplýsa þátttakendur um ferli verkefnisins og hvernig þeirra 

aðkoma er. Nafnleynd og trúnaður við þátttakendur getur einnig skipt máli (Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir, 2006b). Í þessari ritgerð hef ég lagt áherslu á að kanna stöðu 

mála í upplýsingagjöf til fólks með þroskahömlun. Eftir að athugun minni á 

raunverulegum rétti þess til upplýsingagjafar lauk, ákvað ég að fara á stúfana og heyra 

raddir notendanna sjálfra.  

Umræðuhópur Fjölmenntar  

Fyrir athugunina ræddi ég við starfandi þroskaþjálfa í Fjölmennt, en hann hefur 

umsjón með kennsluhópi í Fjölmennt. Hann leyfði mér að koma í kennslustund og 

ræða þessi mál við nemendurna. Áður en ég mætti sendi ég þær spurningar, sem ég 

vildi leggja fyrir, til þroskaþjálfans og lagði hann þær fyrir nemendur sína. Þannig 

gafst þeim tækifæri til að velta þessum málum fyrir sér áður en ég mætti á svæðið. 

Þann 1. mars 2007 mætti ég í kennslustundina og ræddi við hópinn með óformlegum 

hætti í um hálftíma. Við sátum í hring, ég fór í gegnum spurningarnar og tók hver til 

máls sem vildi. Í umræðunum spurði ég spurninga um hvað þau vildu vita betur, bæði 

um sín réttindi og önnur þjóðfélagsmál. Spurningarnar sem ég lagði fram voru: 

• Hvað viljið þið vita betur um réttindi ykkar? (Til dæmis um skóla-mál, hús-
næðis-mál, atvinnu-mál, aðgengis-mál, trygginga-mál og fleira) 

• Hvað er það sem þið mynduð vilja að sé til á auð-skildu máli um réttindi og 
þjónustu?   

• Hvernig finnst ykkur að upplýsingarnar eigi að vera, þannig að þær séu 
skiljanlegar?  

• Finnst ykkur þessar upplýsingar of flóknar? 

• Hvernig mynduð þið vilja hafa aðgengið að upplýsingunum? (heimasíður, 
bæklingur, fræðsla, fá kennara/ráðgjafa) 
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• Hvar viljið þið finna þessar upplýsingar? 

Þó svo að spurningarnar séu orðaðar með þessum hætti hér, orðaði ég sumar af þeim 

öðruvísi í þeim tilgangi að útskýra betur. 

Margt athyglisvert kom fram í umræðuhópnum. Mörg þeirra höfðu greinilega sterkar 

skoðanir á þessum málum og höfðu sumir ákveðnar hugmyndir um hvernig væri best 

að miðla upplýsingunum. Það var margt sem þau vildu vita betur og fá upplýsingar 

um. Hér eru þau atriði sem þau nefndu sérstaklega, þau vildu fá upplýsingar um: 

• Vinnumál, hvaða vinna þeim stendur til boða. 

• Örorkubætur í tengslum við vinnu og launamál. 

• Skólamál, hvaða námstilboð standa til boða. 

• Húsnæðismál, framtíðaráform í þeim efnum. 

• Hvernig þau geta staðið á eigin fótum, verið sjálfstæð og ráðið sér sjálf. 

• Tómstundir, hvað stendur til boða.   

• Um það sem ferðaskrifstofur auglýsa, utanlandsferðir. 

• Fleiri fréttir á auðskildu máli í Morgunblaðinu. 

• Stjórnmál, bæði á Íslandi og út í heimi. 

• Jafnréttismál, ýmissa minnihlutahópa, innflytjenda, blindra og heyrnarlausra. 

• Innihald bankabæklinga og fjármál almennt, m.a. sparnað.  

Þegar ég spurði þau hvernig þau myndu vilja hafa aðgengið að upplýsingunum, eða 

hvar þau myndu vilja sækja þær, sögðu þau að best væri að finna þær á heimasíðum 

eða á netinu. Nokkrir nefndu að gott væri að fá kennara eða ráðgjafa til að upplýsa 

sig. Einn minntist á að gott væri að fá þroskaþjálfa til að útskýra betur fyrir sér ef 

honum þætti erfitt að skilja. Þegar ég spurði þau um hvernig þeim fyndist að 

upplýsingarnar ættu að vera, þannig að þær væru skiljanlegar, vildu þau að þær væru 

til á auðskiljanlegu máli. Sumum fannst betra að hafa myndir með textanum en aðrir 

sögðust ekki nota myndir.  

Það var einróma vilji hópsins að aðgengi að upplýsingum yrði bætt. Óskirnar ná 

greinilega ekki einungis yfir réttindamál heldur ýmislegt sem viðkemur daglegu lífi, 

eins og t.d. auglýsingar um utanlandsferðir og hvað bankarnir bjóða upp á. Stjórnvöld 
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ættu að líta til þessara ráðlegginga í stefnumótun sinni og hvetja fyrirtæki og stofnanir 

til að verða við óskunum. Samkvæmt svörunum er greinilegt að ekki er verið að fylgja 

eftir ákvæðum um aðgengi að upplýsingum, t.d. í 5. reglu Grunnreglna SÞ, en þar 

kemur fram að fólk með þroskahömlun skuli hafa aðgang að upplýsingum á 

auðskiljanlegu máli.  
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Niðurstöður  

Eins og kemur fram í þáttökuathugun minni þá er ósk hópsins mjög skýr. Það var 

einróma vilji þeirra að vera hluti af upplýsingasamfélaginu. Ef komið er til móts við 

þær óskir eru meiri líkur á aukinni þátttöku þeirra í samfélaginu. Ef stjórnvöld og 

aðrir í samfélaginu miðla upplýsingum sínum þannig að það sé á valdi allra að skilja 

ýtir það undir valdeflingu fólks með þroskahömlun. Valdefling og 

sjálfsákvörðunarréttur fela í sér að einstaklingurinn hafi vald til að koma viðhorfum 

sínum á framfæri og að hann geti haft áhrif á eigið líf. Ef einstaklingurinn fær 

tækifæri til að tala fyrir sjálfan sig ýtir það undir sjálfstraust og sjálfsvirðingu hans. 

Með því eykur valdeflingin þátttöku fatlaðs fólks í samfélaginu. Fólk með 

þroskahömlun hefur því miður oft litlar upplýsingar til að byggja val sitt á. Hefur það 

því oft litla reynslu af því að velja sjálft. Valdefling í þjónustu byggist á vali 

þjónustunotandans og þar gegna aðgengilegar upplýsingar megin hlutverki. 

Valdefling birtist einnig í eflingu fólks til þátttöku í samfélaginu. Sú efling felur í sér 

að einstaklingurinn hafi áhrif á uppbyggingu og skipulag þjónustunnar, ásamt því að 

hafa kost á þátttöku í allri ákvarðanatöku er það varðar (Ramcharan, P., Roberts, G., 

Grant, G. og Borland, J., 1997). Samkvæmt Nýja sáttmála SÞ um réttindi og virðingu 

gagnvart fötluðu fólki ber stjórnvöldum að stuðla að frelsi og þátttöku fatlaðs fólks í 

samfélaginu. Þjónustan skal byggja á styrk þess en ekki veikleika. Þar kemur skýrt 

fram að upplýsingar, boðskipti og önnur þjónusta skuli vera aðgengileg og taka skuli 

mið af þörfum hvers og eins. Þá er það í höndum ríkis að fjarlægja hindranir að 

umhverfi. Í sáttmálanum er einnig kveðið á um að fatlaðir skuli hafa aðgengi að 

opinberum þjónustustofnunum, upplýsingum og veraldarvefnum. Ásamt því að 

tryggja skuli jafna þátttöku fólks með fötlun í samfélaginu, s.s. stjórnmálum, 

skoðanaskiptum, opinberu mannlífi o.fl. (United Nations Enable, 2006). Við 

kortlagningu á þeim þáttum er varða réttindagæslu fólks með fötlun og stöðu þess í 

upplýsingasamfélaginu er það ljóst að samkvæmt ríkjandi hugmyndafræði og 

mannréttindasáttmálum skal fólk með fötlun njóta sömu réttinda á við aðra 

þjóðfélagsþegna. Það kemur einnig skýrt fram að upplýsingagjöf skal taka mið af 

þörfum hvers og eins, þannig að tryggt sé að fólk með fötlun sé meðvitað um réttindi 

sín og það sem samfélagið býður upp á.    
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Undanfarinn áratug hefur miðlun upplýsinga breyst mikið. Í dag má nálgast nánast 

allar upplýsingar á veraldarvefnum. Þær upplýsingar sem þar er að finna nýtast því 

miður ekki öllum þjóðfélagshópum ef ekki er komið til móts við ólíkar þarfir fólks. Ef 

Ísland á að vera upplýsingasamfélag fyrir alla, eins og stefna stjórnvalda gefur til 

kynna, er ekki nóg að líta einungis til tæknilegra atriða heldur verður einnig að gera 

innihald upplýsinganna auðskiljanlegra. Að mínu mati ættu stjórnvöld að gefa gott 

fordæmi fyrir einkageirann með því að setja upplýsingar á auðskilið mál. Aukin 

þekking á sviði tækni í þjónustu eykst sífellt. Á það einna helst við um miðlun 

upplýsinga til samfélagsins. Tæknin og veraldarvefurinn hefur bætt aðgengi 

almennings, svo um munar, að hvers kyns upplýsingum. En þessar upplýsingar eru oft 

torlesnar og því ekki á valdi allra að skilja þær. Það eru grundvallarréttindi að geta 

sótt upplýsingar og verða þær því að vera aðgengilegar öllum. Félagslega 

sjónarhornið leggur áherslu á að þær hindranir sem eru að finna í umhverfinu eigi 

stóran þátt í að skapa skerðingu einstaklingsins og skapi þar með félagslega útilokun 

hans. Þessar félagslegu hindranir geta birst í mörgum myndum, m. a. neikvæðum 

viðhorfum, fordómum og síðast en ekki síst t.d. í lélegu aðgengi upplýsinga 

(Rannveig Traustdóttir, 2003b). Skýrslan Aðgengi allra að vefnum skýrir á 

greinargóðan máta raunverulega stöðu fólks með fötlun í upplýsingasamfélaginu. Þar 

kemur fram að bætt aðgengi að vefnum nýtist ekki síður öðrum hópum samfélagsins 

og ef ekkert er gert er hætta á að gjá myndist á milli ólíkra hópa samfélagsins. Þannig 

aukast líkur á að hópar fólks í samfélaginu verði utanveltu og óupplýstir. Í skýrslunni 

kemur einnig fram að á Íslandi hefur ekki verið gerður gátlisti eða reglur um 

aðgengismál á veraldarvefnum. Það er staðreynd að í nútímasamfélagi er nánast allar 

upplýsingar að finna þar (Arnar Pálsson og Sigurður Davíðsson, 2006). Því ættu 

upplýsingar sem þar er að finna að miðast út frá því að allir geti skilið þær. Í 

skýrslunni Hvað er spunnið í opinbera vefi? kemur fram að aðgengi fyrir fatlaða  á 

vefjum ríkis og sveitarfélaga er verulega ábótavant. Lagðar hafa verið fram tillögur 

um úrbætur á þá leið að heimasíður séu skýrar og leiðir innan þeirra einfaldar. Auk 

þess er lögð áhersla á að málfar sé skýrt og einfalt (Sjá ehf., 2005). Við athugun á 

innihaldi heimasíðu félagsmálaráðuneytis var ýmsar upplýsingar að finna um réttindi 

fatlaðs fólks, s.s almennar upplýsingar um þjónustu Svæðisskrifstofu málefna fatlaðra 

og lög og reglugerðir um málefni fatlaðra. Þrátt fyrir það er ekki boðið upp á 

auðskilinn texta fyrir þá sem eiga erfitt með að skilja flókið mál.  
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Ef stjórnvöld á Íslandi hyggjast framfylgja settum markmiðum og ákvæðum 

mannréttindasáttmála hvað þessi mál varðar geta þau litið á starfsemi kanadísku 

samtakanna Candian Association of Independent Living Centres (CACILC). Eitt 

baráttumál þeirra er einmitt að vekja stjórnvöld í Kanada til umhugsunar um að taka 

tillit til þeirra sem hafa lítinn lesskilning. Heimasíða samtakanna bíður upp á verkfæri 

og lausnir þar sem fólk með þroskahömlun getur leitað upplýsinga á auðskildu máli. 

Markmið heimsíðunnar er að fólk með þroskahömlun hafi tækifæri til að sækja 

upplýsingar og lesefni frá samfélaginu á auðskildu máli (Literacy for Independing 

Living (LIL) – Learning Resources for Adult with Disabilities, e.d.a) Stjórnvöld á 

Íslandi ættu að líta á þessi samtök sem fyrirmynd. Að mínu viti er ekki nóg að hafa 

sett stefnumótun og skrifað undir mannréttindasáttmála heldur verður að fylgja þeim 

eftir. Það er mikilvægt að stjórnvöld hugi að því að framsetning á upplýsingamiðlun 

til fólks með þroskahömlun sé á auðskildu máli. Það eitt getur hjálpað því í 

réttindabaráttu sinni og minnkað líkur á einangrun þess. 
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Saman-tekt á auð-skildu máli 

Þessi  rit-gerð  er  um  rétt  fólks  með  þroska-hömlun  til  að  fá  

upp-lýsingar  á  auð-skildu  máli.  Rit-gerðin  fjallar  um  hversu  

mikil-vægt  það  er  að  setja  upp-lýsingar  á  skýrt  og  einfalt  mál.  

Ég  vildi  skrifa  rit-gerð  sem  fjallar  ekki  bara  um  fatlað   

fólk heldur  líka  fyrir  fatlað  fólk.  Svo-leiðis  rann-sóknir  kallast   

frelsandi  fötlunar-rann-sóknir.  Þær  eiga  að  bæta  líf  fatlaðs fólks.   

Eins  og  baráttu-orð  Átaks,  félags  fólks  með  þroska-hömlun,   

hljóða  „Ekkert  um  okkur  án  okkar!“   

Ég  ákvað að  fá  ungt  fólk  með  þroska-hömlun  til  að  segja  mér  

hvaða  upp-lýsingar  það  vildi  fá  og  hvernig  þær  ættu  að  vera. 

Því  miður  gleymist  fólk  með  þroska-hömlun  oft  þegar   

upp-lýsingar  eru  birtar.  Upp-lýsingar  eru  oft  flóknar   

og  getur verið  erfitt  fyrir  marga  að  skilja  þær.  Fólk  með  

þroska-hömlun  þarf  jafn  mikið  og  aðrir  að  fá  upp-lýsingar   

um réttindi  sín  og  það  sem  sam-félagið  býður  upp  á.  

Samkvæmt  Lögum  um  mál-efni  fatlaðra  á  að 

tryggja  fötluðu  fólki  jafn-rétti  og  sömu  lífs-kjör  og  öðrum.   

Einnig á  að  sjá  til  þess  að  það  geti  lifað  eðli-legu  lífi.   

Þjónusta  í sam-félaginu  á  að  koma  til  móts  við  ólíkar   

þarfir  á  öllum sviðum  lífsins. 

Rann-sóknar-spurningarnar  mínar  eru: 

1. Hvernig  getur  auð-lesið  efni  hjálpað  fólki  með   

þroska-hömlun?  

2. Hverjar  eru  helstu  áherslur  innan  fötlunar-fræða  í  dag? 
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3. Hvað  er  að  finna  um  upp-lýsingar  á  auð-skildu  máli  í  lögum 

og  alþjóð-legum  mann-réttinda-sáttmálum?  

4. Hver  er  stefna  stjórn-valda  á  Íslandi  um  að-gengi  að  

upp-lýsingum  og  hvernig  nýtist  hún  fólki  með  

þroska-hömlun?  

5. Hvaða  upp-lýsingar  um  réttindi  sín  telur  fólk  með 

þroska-hömlun  mikil-vægar  og  hvernig  eiga  þær  að  vera? 

1. kafli – Auð-lesið  efni  og  sjálf-stætt  líf 

Hvað  er  auð-lesið  efni? 

Auð-lesið  efni  er  texti  sem  er  skrifaður  á  skýru  og   

ein-földu  máli.  Það   er  texti  sem  er  auð-velt  fyrir  alla   

að  lesa.  Þá  eru  orðin  ekki  of  löng.  Ef  orðin  eru  löng   

eru  þau  slitin  í  sundur  með  band-striki. 

Auð-lesið  efni  nýtist  fólki  sem  á  erfitt  með  að  lesa.   

Ef  upp-lýsingar  í  sam-félaginu  eru  skrifaðar   

á  auð-skildu  máli  geta  allir  nýtt sér  upp-lýsingarnar.   

Að  þekkja  réttindi  sín  og  það  sem  lífið  hefur  upp  

á  að  bjóða  getur  ýtt  undir  sjálf-stæði  manns. 

2. kafli – hugmynda-fræði  og  mann-réttindi 

Norræna  tengsla-líkanið – Hugmynda-fræði 

Á  Íslandi  er  litið  til  Norræna  tengsla-líkansins.  

Það  þýðir  að  fötlun  fólks  fari  eftir  aðstæðum.  

Til  dæmis  ef  mann-eskja  sem  á  erfitt  með  að 

lesa  fær  auð-skilið  les-efni  getur  hún  vel  lesið.  

Ef  um-hverfið  hefur  hindranir  eins  og  flókið  les-efni  

kemur  fötlunin  í  ljós.  Ef um-hverfið  kemur  til  móts   

við  ólíkar  þarfir  þarf  fötlunin  ekki  að  vera  hindrun.  
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Þá getur einstak-lingurinn verið jafn virkur  

í sam-félaginu og aðrir. 

Vald-efling – Hugmynda-fræði 

Vald-efling  þýðir  að  það  á  að  að-stoða  

einstak-linginn  til  að  stjórna  eigin  lífi. 

Þá  er  farið  eftir  óskum  og  væntingum  hans. 

Með  vald-eflingu  verður  einstak-lingurinn  sjálf-stæður. 

Sjálfs-ákvörðun – Hugmynda-fræði 

Sjálfs-ákvörðun  þýðir  að  einstak-lingurinn  taki  sjálfur   

ákvarðanir  um  líf  sitt.  Þá  talar  hann  fyrir  sjálfan  sig   

og ákveður  sjálfur  það sem honum  er  fyrir  bestu. 

Alþjóð-legir  samningar 

Alþjóð-legir  samningar  eru samningar  sem  stjórn-völd   

þjóða geta  skrifað  undir.  Ef  stjórn-völd  skrifa  undir samning   

eiga  þau  að  fara  eftir  reglunum  sem  eru í  samningum.     

Í  5.  reglu Grunn-reglna  Sam-einuðu þjóðanna  kemur  fram   

að  fatlað  fólk  á rétt   á  auð-skiljan-legum  upp-lýsingum.   

Ísland  hefur  skrifað  undir  þessar  reglur  svo  þær  eiga  

að  gilda  á  Íslandi.  

Í  9.  grein  Nýja  sátt-mála  Sam-einuðu  þjóðanna  um  réttindi   

fatlaðs  fólks  kemur  líka  fram  að  fatlað  fólk  eigi  rétt  á   

auð-skildum  upp-lýsingum.  Ísland  er  líka  búið  að skrifa  undir  

þennan  samning.  

3. kafli - Stefna stjórn-valda  á  Íslandi 

Ég athugaði hvað stjórn-völd á Íslandi hafa skrifað um aðgengi að  

upp-lýsingum.  Á  Íslandi  er  nokkuð  skýr  stefna  um  að-gengi  að   
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upp-lýsingum.  Í nýrri stefnu-mótun um þjónustu við fatlað fólk kemur  

 meðal  annars  fram: 

• Að  auð-velda  á  fötluðu  fólki    

að fylgja  eftir  réttindum  sínum. 

• Að  fatlað  fólk  eigi  að  geta  haft  áhrif  á   

allar  ákvarðanir  sem  teknar  eru  um  það.  

• Að  fatlað  fólk  eigi  greiðan  að-gang  að   

upp-lýsingum  um  það  sjálft  og  réttindi  sín.  

• Að  fatlað  fólk  eigi  rétt  á  aðstoð  við  að   

þekkja  réttindi  sín og  láta  í  ljós  skoðanir  sínar.  

Þó  að  stefnan  sé  skýr  á  eftir  að  bæta  að-gengi  í sam-félaginu   

heil-mikið,  til  dæmis  að  skrifa  auð-skildar  upp-lýsingar. 

4. kafli – Skoðanir  notendanna   sjálfra 

Ég  hitti  hóp  ungs  fólks  með  þroska-hömlun.   

Hópurinn  sagði  mér  hvað  honum  finnst  um  upp-lýsingar.  

Spurningarnar  sem  ég  spurði  voru: 

1. Hvað viljið þið vita betur um réttindi ykkar? (Til dæmis um skóla-mál, 
hús-næðis-mál, atvinnu-mál, aðgengis-mál, trygginga-mál og fleira) 

2. Hvað er það sem þið mynduð vilja að sé til á auð-skildu máli um réttindi 
og þjónustu?   

3. Hvernig finnst ykkur að upp-lýsingarnar eigi að vera, þannig að þær 
séu skiljan-legar?  

4. Finnst ykkur þessar upp-lýsingar of flóknar? 

5. Hvernig mynduð þið vilja hafa að-gengið að upp-lýsingunum? (heima-
síður, bæklingur, fræðsla, fá kennara/ráðgjafa) 
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6. Hvar viljið þið leita þessara upp-lýsinga? 

Við  sátum  í hring  og ræddum  þessar  spurningar.   

Það  var  margt  sem  kom  í  ljós.  Allir  voru  sam-mála  

að  bæta  þyrfti  upp-lýsinga-gjöf.   

Þau  voru  líka  sam-mála  um  að  það  þyrfti   

að  setja  upp-lýsingarnar  á  auð-skilið  mál. 

Þau  vildu  meðal  annars  fá  upp-lýsingar  um: 

• Vinnu-mál  og  hvaða  vinna  er  í  boði. 

• Örorku-bætur. 

• Skóla-mál   og  hvaða  nám er  í boði. 

• Hús-næðis-mál. 

• Tóm-stundir. 

• Stjórn-mál. 

• Það  sem  bankar  og  ferða-skrif-stofur  bjóða  upp á. 

• Hvernig  þau  geta  verið  sjálf-stæð. 

Það  eru  greini-lega  margar  upp-lýsingar  sem  ekki  eru  til  á   

auð-skildu  máli.  Stjórn-völd  á  Íslandi  hafa  sett  fram  stefnu 

um  að  hafa  upp-lýsingar  á  auð-skildu  máli.  Þeir  hafa  þrátt   

fyrir  það  ekki  farið  eftir  því.  Auð-skildar  upp-lýsingar  geta   

hjálpað  fólki  með  þroska-hömlun  í  réttinda-baráttu  sinni  og  

minnkað  líkur  á  einangrun  þess.  Þess vegna  er  mikil-vægt 

að  stjórn-völd  grípi  til  að-gerða  sem  fyrst. 
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